
 

指定難病以外の難病・疾病対策の充実を求める意見書 

 

 

 平成２６年５月に「難病の患者に対する医療等に関する法律（難病

法）」が成立し、平成２７年１月から施行された。医療費助成の対象は、

これまでの５６疾患から、第１次、第２次実施分を加えると３０６疾患

へと指定が広がることとなり、対象人口も従来の７８万人から１５０万

人へと倍増する見通しとなった。昨年秋からは、第３次実施分の検討が

始まり、新制度に基づく更なる対策の充実が求められているところであ

る。 

しかしながら、今回の難病法においても、線維筋痛症など、人口割合

で０．１％以上の疾病や診断基準が明確でない疾病等は、医療費助成の

対象とされておらず、障害者施策の対象にもなりにくいなど、「制度の

谷間」に置かれた指定難病以外の難病・疾病への支援措置はいまだ不十

分なのが現状である。 

よって、国におかれては、指定難病以外の難病・疾病対策の充実を図

るため下記事項に取り組まれるよう強く要望する。 

記  

１ 指定難病となっていない難病・疾病を抱える患者に対して救済措置を

講じること。特に重症化し、日常生活が困難な患者に対しては、自己負

担額軽減措置や、障害者手帳の交付など目に見える形での支援を積極的

に実施すること。 

２ 線維筋痛症など検査数値に現れにくい疾病の患者については、確定診

断を得られるまで病院を次々に変えなければならない場合も多いため、

スムーズに適切な医療を受けられるよう情報を周知するほか、医療現

場のみならず、社会的認知及び理解の向上を図ること。 

３ 財政措置を含め、難病患者への就労支援の充実、強化を行うこと。 

４ 制度設計に当たっては、地方自治体に対する速やかな情報提供や意見



 

交換の機会の確保を徹底し、地方自治体からの意見を十分に反映させ

ること。 

 

以上、地方自治法第９９条の規定により意見書を提出する。 
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